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Notes de lecture
Le funambule, le ﬁl et la toile. Transformations réciproques du sens du handicap, P. Fougeyrollas.
Les Presses de l’Université Laval (2010)
Voici un ouvrage important dont le titre principal peut dérouter au premier abord. L’auteur s’en
explique dès les premières pages en déclarant qu’il fait plusieurs « clins d’œil ». Certes, il s’agit de
« trouver le ﬁl » dans l’exposition des thèses, ici anthropologiques, sur le sens du handicap dans
l’humanité, mais, plus fondamentalement de «demeurer sur le ﬁl », de «maintenir notre équilibre »,
de «ne pas chuter » et plus encore, de «ne pas mourir ». Voilà qui met en scène et installe dans cet
écrit quelque chose de plus qu’un propos académique, encore qu’il soit aussi bel et bien présent.
C’est une subjectivité qui est revendiquée comme telle, un retour sur soi et sur les contributions
qui ont été apportées depuis environ trente ans par l’auteur aux questionnements sur le handi-
cap et sur les différences, sur les corps différents et les esprits différents. Quant à la métaphore
de la funambule, elle est inspirée par un spectacle vu à la télévision et illustrée en couverture du
livre. Elle représente la volonté de saisir « l’interaction constante des forces internes et externes qui
s’épousent dans l’équilibre du mouvement » et, plus encore, elle « exprime l’expérience du contrôle
de sa vie, la possibilité de choisir de mourir, et surtout la conscience d’être toujours si proche de
la mort ». Cet « impératif d’équilibre de réalisation de nos possibilités », voilà le sens profond de la
métaphore. On voit alors que métaphore et jeux de mots rejoignent l’objectif central de l’ouvrage :
« construire le sens de la différence » par une anthropologie centrée sur la production culturelle
du handicap et qui reconnaît « le caractère éphémère des normes et leur relativité ». Quel que soit
l’être humain concerné, sa fragilité intrinsèque impose une matrice culturelle pour son développe-
ment.
D’une certaine manière, dans sa construction même, l’ouvrage poursuit la métaphore de la funam-
bule. Car, en témoigne l’auteur, il y a des « itinéraires » et des «dérives », des « chemins de traverse ». De
fait, ce n’est pas un texte qui répond aux normes académiques traditionnelles, dans le déroulement
d’une logique implacable et dans une rhétorique allant de la thèse à l’antithèse et enﬁn à la synthèse.
Le texte ne répond pas à ces contraintes qui relèvent plus des rituels d’institutions que de la rigueur
scientiﬁque. Sans doute parce que l’auteur ne reprend pas à son compte ces carcans institutionnels
et sait emprunter des voies parfois détournées pour maintenir son cap, qui est plus un hommage
à la vie qu’une soumission à des règles académiques. On trouve ainsi des chapitres-manifestes, par
exemple, au début, sur les ambitions de l’auteur, et à la ﬁn, sur la funambule, manifeste présenté
sous forme poétique. Des chapitres traitent des cadres théoriques, d’autres sont des bilans d’enquêtes
de terrain. L’essentiel est pourtant, au cours des chapitres, la restitution des évolutions internatio-
nales des conceptions du handicap et des politiques mises en œuvre à cet égard, particulièrement
au Québec.
L’auteur mentionne de manière discrète les responsabilités effectives qu’il a assumées dans les
débats internationaux sur le handicap et son rôle dans l’évolution des politiques. Pourtant, au ﬁl
des pages, le lecteur le perc¸oit, étant donné l’étendue et la précision des informations fournies
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et l’importance accordée aux mouvements revendicatifs des personnes handicapées. Rappelons
brièvement que l’auteur a assumé diverses responsabilités au sein de l’organisation non gou-
vernementale «Réhabilitation international », qu’il a été coordonnateur de recherches au sein
de l’Ofﬁce des personnes handicapées du Québec (OPHQ), qu’il a permis le développement des
politiques québécoises intitulées «À part égale », mais surtout qu’il a été l’initiateur d’un modèle
de compréhension du handicap, sous le titre maintenant bien connu de «Processus de production
du handicap (PPH) », dont il présente les origines mais aussi les développements actuels vers un
modèle du développement humain1. Ces activités sont à double face, elles comportent à la fois
une dimension scientiﬁque et une dimension militante, et c’est une position ce qui est clairement
revendiquée sous la formule de « l’anthropologie engagée », plusieurs fois mentionnée ou suggérée
dans l’ouvrage. Une telle anthropologie est d’ailleurs moins une discipline académique qu’une
«production de savoirs et de discours sur les modalités du “vivre ensemble” à partir de points de vue
diversiﬁés et transdisciplinaires » (p. 10). À nouveau, la métaphore de la funambule vient à l’appui :
«Pensons à la toile tissée par tous les ﬁls des funambules en mouvements interdépendants ». De
plus, cette anthropologie est inscrite dans une perspective de changement social soutenue par la
promotion de droits humains pour tous. Modèle de compréhension et modèle de transformation
sociale sont ici en connexion étroite, comme deux aspects complémentaires de la même piste de
travail.
Restituer les analyses de l’auteur serait de peu d’intérêt et, au demeurant, une tâche impossible.
Allons plutôt, nous aussi, dans le sens de la même métaphore du ﬁl. Quel est le ﬁl essentiel qui relie les
différentes phases de l’ouvrage, la tramede fond qui structure et donne sens ? Incontestablement, c’est
lemodèle théorique du handicap qui dépasse les conceptions traditionnelles de typemédical, centrées
sur la déﬁcience. Les fondements théoriques du processus de production du handicap (chapitre 2) et le
rappel historique du mouvement de défense des droits des personnes ayant des incapacités (chapitre
3) permettent de tracer les ancrages conceptuels auxquels l’auteur tient beaucoup comme assises
indispensables pour les actions à développer. Le cadre général qui est adopté est celui d’une analyse
systémique de la construction interactive des êtres humains. Mais il ne s’agit pas seulement, comme
on peut l’entendre spontanément, des interactions des êtres entre eux mais aussi des phénomènes
interactifs entre les sujets et leur environnement. C’est même sur ce point précis qu’insiste l’auteur
qui se réfère, par exemple, à Bronfenbrenner ou à Bateson. La prise en compte de l’environnement et,
au sens général, des cadres sociaux, peut être déclinée à plusieurs niveaux (le micro-système, le méso-
système, l’exo-système, le macro-système), mais elle peut être radicalisée dans l’orientation défendue
par le modèle social du handicap qui table sur une critique de la normalisation des différences par un
pouvoir dominant. La position de Fougeyrollas est plus nuancée car, tout en reconnaissant l’intérêt du
modèle social comme outil de changement, il veut aussi tenir compte des aspects subjectifs, inclure
dans la compréhension anthropologique les « corps différents » (p. 29) et les «habitudes de vie » des
personnes (p. 32), qui sont précisément le témoignage des relations entre ces personnes et leur cadre
de vie.
Cette position théorique est défendue plus loin dans la confrontation aux modèles de déﬁnition
et de classiﬁcation du handicap développés par l’Organisation mondiale de la santé (chapitre 4).
La prise de distance par rapport aux modèles successifs de l’OMS est argumentée de manière très
détaillée en fonction des aléas des relations internationales et des expérimentations entreprises au
Québec. C’est même un acte d’accusation qui est énoncé : la prédominance du politique sur le scien-
tiﬁque dans les débats de l’OMS aurait conduit à des mesures de compromis et non à un engagement
clair sur la déﬁnition de concepts. La dernière classiﬁcation dite «Classiﬁcation internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé » (CIF) qui se veut ofﬁciellement bio-psychosociale et
à application universelle, est considérée comme assurant le maintien du « fardeau de la responsabilité
de l’exclusion sur les “incapables” » car elle «dilue les conséquences de la reconnaissance des facteurs
environnementaux en les faisant porter sur les organes et les activités sans mettre l’accent sur ce qui
importe vraiment : les changements socioéconomiques et politiques qui dérangent l’OMS dans son
1 Il est actuellement le président du Réseau international sur le processus de production du handicap (RIPPH). Site
www.ripph.qc.ca.
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mandat sectoriel de santé » (p. 115). Les propos sont donc fortement dénonciateurs et ils permettent
de comprendre la démarche adoptée dans la construction du modèle concurrentiel du «Processus
de production du handicap (PPH) ». Le déﬁ est de se dégager d’une perspective sectorielle des pro-
blèmes de santé et de s’appuyer sur une conception anthropologique de développement de l’être
humain.
Cependant, le modèle proposé n’est pas resté immuable. Et le grand mérite de l’ouvrage est de
montrer une réﬂexion en évolution, qui ne se contente pas des acquis pourtant incontestables des
travaux antérieurs. Comme Fougeyrollas le formule modestement, une «version boniﬁée du PPH »
est présentée. Sur un plan technique, il s’agit de différencier, voire de segmenter à des ﬁns de
compréhension et d’application pratique, des aspects qui sont intrinsèquement mêlés dans la vie
quotidienne. D’un côté, ce qui relève de la personne, plus exactement ses capacités fonctionnelles
constatées à un moment de sa vie, d’un autre côté, ses «habitudes de vie » qui sont nécessairement
ancrées dans des contextes qui, eux, ne dépendent plus de la personne elle-même. Au total, trois
sous-systèmes en interaction, pris dans un ﬂux temporel et soumis aux variations culturelles : les
facteurs personnels, les facteurs environnementaux et les habitudes de vie. Dans ces trois «blocs »,
des distinctions sont opérées, parmi lesquelles on note les pôles d’opposition entre facilitation et
obstacle (pour les facteurs environnementaux), entre intégrité et déﬁcience ou entre capacité et
incapacité (pour les facteurs personnels), entre participation sociale et situation de handicap (pour
les habitudes de vie). Ce nouveau schéma (p. 175) ne se veut plus limité aux problèmes de santé
et il est référé explicitement à la Convention internationale de l’ONU relative aux droits des per-
sonnes handicapées. Le modèle est d’ailleurs nommé «modèle anthropologique pour les droits
humains ».
L’intérêt conceptuel du modèle est largement argumenté mais cela ne sufﬁt pas à montrer son
intérêt, car le souci évident de l’auteur est de déboucher sur des applications, à la fois en termes
de mesures des situations vécues par les personnes et en termes de propositions d’amélioration,
principalement par la réduction des obstacles environnementaux. L’opérationnalité du premier
modèle du PPH est expérimentée dans une enquête de population adulte pour mesurer la qualité
de participation sociale et de ses déterminants environnementaux (chapitre 7). L’insistance est
mise à la fois sur une nomenclature des habitudes de vie et sur une nomenclature des facteurs
environnementaux, mais ce n’est pas de la pure et simple juxtaposition car l’attention est portée sur
les appréciations des personnes elles-mêmes sur la qualité de l’environnement, facilitateur ou non.
Un autre chapitre semble prendre le contrepied du modèle anthropologique qui valorise les contextes
culturels, car il porte sur les représentations des professionnels de la réadaptation au Québec (chapitre
8). En réalité, il s’inspire encore du modèle en cherchant à cerner l’environnement institutionnel des
praticiens, comme s’il s’agissait de développer une « anthropologie de la clinique ». Il en ressort que ces
professionnels, enquêtés par questionnaire, restent très marqués par des représentations déﬁcitaires
des personnes qu’ils traitent. La « culture de la réadaptation » repose sur «un portrait clinique focalisé
sur les déﬁciences et les incapacités d’un usager en besoin » (p. 263). Une autre approche empirique, de
nature plus ethnographique, concerne des personnes présentant diverses déﬁciences et leurs proches
(chapitre 9). Il s’agissait plus exactement de décrire, à partir des propos tenus par les personnes, les
conséquences sociales et sanitaires de l’inaccessibilité aux services et aux compensations ﬁnancières
au Québec. Le bilan effectué est assez amer. Non seulement il montre que les différents types
d’inaccessibilité ou de défaut d’accessibilité affectent négativement la santé physique et mentale
des personnes, mais il met en question le décalage entre l’afﬁchage québécois de politiques sociales
avancées et « la gestion technocratique de la rareté des ressources ». La valorisation de valeurs telles
que l’autonomie ou l’autodétermination (empowerment) des personnes se heurte à la dispersion des
aides possibles et aux cloisonnements des services. Sur ce point, les conclusions de Fougeyrollas
sont dures : «patchwork créé par la jungle de services », « sabotage du système de solidarité sociale
québécois ».
Pourtant, l’auteur n’en reste nullement à ces propos négatifs. Il se déclare résolument en faveur
d’une société inclusive, reprenant ainsi un vocabulaire très actuel mais, au lieu de se réfugier dans
une vision normative et souvent compassionnelle (ce qu’il dénonce), il assoit cette orientation sur une
analyse conceptuelle forte qui restitue le handicap ou ce qu’on nomme ainsi, au cœur de l’expérience
humaine fondamentale de la vulnérabilité. Innovation, créativité, changement, il les voit non pas dans
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la célébration de la performance et de la concurrence mais précisément stimulés par « la richesse du
manque et de la limite ».
Pour en savoir plus
Entretien avec Patrick Fougeyrollas (2009). La nouvelle revue de l’adaptation et de la scolarisation,
45,165–174.
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